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Resumo
Objetivo: Este estudo teve como objetivo caracterizar as perceções parentais dos Cuidados Centrados na Família (CCF) em função de
fatores sociodemográficos e clínicos no contexto da oncologia pediátrica em Portugal.
Método: Participaram neste estudo 204 cuidadores de crianças com cancro acompanhadas em duas unidades de oncologia pediátrica. Os
participantes forneceram dados sociodemográficos e preencheram a Medida dos Processos de Cuidados (MPOC-20), composta por duas
subescalas: Serviços e Informação Geral. Os médicos oncologistas pediátricos facultaram informação clínica.
Resultados: A idade de crianças e pais estava positivamente associada às perceções parentais dos CCF (Serviços e Informação Geral)
como mais centrados na família. Análises multivariadas da variância revelaram que pais de crianças (vs. adolescentes), pais que concluíram
o ensino superior (vs. escolaridade igual/inferior ao 12º ano) e pais de crianças em tratamento antineoplásico (vs. fora de tratamento)
percecionaram os cuidados como menos centrados na família (Serviços e Informação Geral). Não se verificaram diferenças em função do
tempo desde o diagnóstico, do número de internamentos e da intensidade do tratamento.
Conclusão: Os resultados sugerem que os pais mais novos que concluíram o ensino superior, pais de crianças mais novas e a receber
tratamento, poderão constituir grupos em maior risco de percecionar os cuidados de saúde como menos centrados na família.
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Abstract
Aim: This study aimed at describing parental perceptions of Family Centered Care (FCC) according to sociodemographic and clinical variables
in the Portuguese pediatric oncology setting.
Method: The participants were 204 parents of children/adolescents with cancer followed at two pediatric oncology units. Participants provided
sociodemographic data and completed the Measure of Process of Care (MPOC-20), consisting of two subscales: Services and General
Information. Pediatric oncologists provided clinical data.
Results: Both parents’ and children’s age were associated with higher scores on both domains of FCC (Service and General Information).
Multivariate analyses showed that parents of children (vs. adolescents), parents with a higher education (vs. secondary or less) and parents
of children receiving treatment (vs. completed treatment) reported lower perceptions of FCC (Services and General Information). No differences
were found according to time since diagnosis, number of hospitalizations and intensity of treatment.
Conclusion: Findings suggest that younger parents with higher education, parents of younger children and parents of children receiving
treatment may be at higher risk for perceptions of formal care as less family-centered.
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Introdução
A melhoria do prognóstico no cancro pediátrico registado nas últimas décadas deve-se a tratamentos progressi-
vamente mais eficazes (Kaatsch, 2010). Atualmente, as crianças/adolescentes recebem grande parte do trata-
mento em ambulatório (Klassen et al., 2011), pelo que os pais são cada vez mais responsabilizados pela sua
implementação (Klassen et al., 2009, 2011; Watt et al., 2013) e pela monitorização do estado de saúde da criança
(Clarke, 2005). Para a boa prossecução do tratamento, os pais têm de comunicar (Wolfe-Christensen et al., 2010)
e colaborar permanentemente com uma equipa de saúde multidisciplinar (Watt et al., 2013). Para além da inten-
sidade do contacto decorrente da gravidade da doença, importa atender à sua duração: as interações com os
profissionais de saúde são frequentes e podem prolongar-se por vários anos (Clarke, 2005).
O modelo socioecológico aplicado ao contexto da doença crónica pediátrica salienta a importância, para a
adaptação da criança, da relação entre o sistema familiar e o sistema dos cuidados de saúde formais, uma inte-
ração pouco estudada até à data (Kazak & Nachman, 1991; Kazak, Rourke, & Navsaria, 2009). Conhecer a
perceção dos pais sobre os cuidados formais é fundamental para identificar áreas que necessitam de intervenção
(King, King, & Rosenbaum, 2004) e para compreender a influência destes cuidados no bem-estar das famílias
e das crianças (Seid, Opipari-Arrigan, & Sobo, 2009). Neste âmbito, o presente estudo pretendeu caracterizar
as perceções parentais dos Cuidados Centrados na Família (CCF) em função de fatores sociodemográficos e
clínicos, no contexto da oncologia pediátrica em Portugal.
Os Cuidados Centrados na Família nas Unidades Pediátricas
Amplamente recomendados como prática “ideal” de prestação de cuidados de saúde (Kuo et al., 2012), os CCF
têm sido implementados nas unidades pediátricas (Kazak et al., 2009; Kuo et al., 2012; Rosenbaum, King, Law,
King, & Evans, 1998) e, especificamente, nos serviços de oncologia (Dix et al., 2009; Klassen et al., 2009). Kuo
e colegas (2012), ao enumerar os princípios orientadores dos CCF, destacam: a colaboração e parceria entre
pais e profissionais de saúde; a participação dos pais no processo de tomada de decisão em questões relacionadas
com a condição de saúde da criança, atendendo às necessidades e recursos dos elementos envolvidos, e per-
mitindo a cada família escolher o grau e natureza do seu envolvimento; a partilha de informação clara e objetiva
entre os profissionais de saúde e as famílias; a sensibilidade e respeito pela diversidade cultural, étnica e socio-
económica das famílias, respondendo às suas necessidades, prioridades e preferências; a implementação de
políticas, procedimentos e práticas flexíveis e individualizadas, que permitam a adaptação dos cuidados e dos
serviços de apoio às necessidades reais de cada criança e de cada família. Estes princípios fundamentais dos
CCF constituem linhas orientadoras a ter em consideração nas práticas implementadas pelas instituições e pro-
fissionais de saúde junto das crianças e suas famílias.
A investigação empírica tem comprovado que esta abordagem traz importantes benefícios para a adaptação
psicológica das crianças (Kuo, Bird, & Tilford, 2011; Stein & Jessop, 1984), bem como dos pais, nomeadamente
a redução do sofrimento emocional e da sintomatologia depressiva (King, King, Rosenbaum, & Goffin, 1999;
Stein & Jessop, 1984) e ansiosa (Ireys, Chernoff, DeVet, & Kim, 2001; Stein & Jessop, 1984). Esta abordagem
parece ainda promover a satisfação com os cuidados de saúde formais (King et al., 1999) e a redução dos níveis
de sobrecarga dos cuidadores familiares (Kuo et al., 2011). Também no contexto da oncologia pediátrica, existe
evidência de que os CCF se associam a uma melhor qualidade de vida das crianças (Klassen et al., 2009) e dos
pais (Klassen et al., 2009, 2011); e a níveis mais reduzidos de sobrecarga (Klassen et al., 2011).
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A maioria dos estudos no âmbito dos CCF tem focado o seu impacto psicossocial em pais e crianças (Harrison,
2010). Recentemente, procurando explicar as diferenças nas perceções parentais dos CCF, desenvolveram-se
estudos que pretendem identificar o papel das variáveis sociodemográficas e clínicas na perceção destes cuidados
(Harrison, 2010). No que concerne aos fatores sociodemográficos, os estudos não têm encontrado diferenças
na perceção dos CCF de acordo com o sexo da criança (Dix et al., 2009; King et al., 2004; Strickland et al., 2004)
e dos pais (Dix et al., 2009). Os resultados relativos à idade da criança são ainda pouco esclarecedores. Alguns
estudos sugerem que os pais de crianças mais novas avaliam os cuidados como mais centrados na família
(Raghavendra, Murchland, Bentley, Wake-Dyster, & Lyons, 2007; Strickland et al., 2004). Contudo, outros estudos
não encontraram associações entre a perceção parental dos CCF e a idade da criança (Bethell, Reuland, Halfon,
& Schor, 2004; Dix et al., 2009; King et al., 2004). Relativamente à idade do cuidador, um estudo no âmbito da
oncologia pediátrica não encontrou qualquer associação entre esta variável e as perceções parentais dos CCF
(Dix et al., 2009). Quanto à escolaridade e ao estado civil dos cuidadores, alguns estudos mostraram que pais
com níveis mais baixos de escolaridade (Bethell et al., 2004) e pais não casados/em coabitação (Bethell et al.,
2004; Dix et al., 2009) reportavam perceções menos favoráveis dos CCF. Porém, outro estudo apontou para a
inexistência de diferenças em função destes fatores (King et al., 2004).
Embora operacionalizada de forma diferente nos vários estudos, a condição de saúde da criança parece ser um
importante preditor das perceções parentais dos CCF. Quando o estado de saúde é mais grave (Kuo et al., 2011)
ou temmaior impacto na atividade da criança (Strickland et al., 2004), os pais tendem a avaliar os cuidados como
menos centrados na família. Dix e colaboradores (2009) verificaram que pais de crianças em recidiva ou com
pior prognóstico percecionavam os cuidados como menos centrados na família. Os autores verificaram ainda
que o tempo desde o diagnóstico se associava a perceções menos favoráveis dos CCF. No mesmo estudo, a
intensidade do tratamento não foi um preditor das perceções parentais dos CCF (Dix et al., 2009).
Para além dos princípios consignados na Carta da Criança Hospitalizada (Instituto de Apoio à Criança, 1998),
os serviços de oncologia pediátrica guiam as suas práticas pelos Padrões Europeus de Cuidados às Crianças
com Cancro (SIOPE & Communication Without Barriers, 2009), que reconhecem práticas congruentes com os
CCF. Contudo, as perceções parentais dos CCF no contexto da oncologia pediátrica em Portugal são ainda
desconhecidas, dada a inexistência de estudos nacionais. Os estudos internacionais são, na generalidade,
unânimes quanto aos benefícios dos CCF, no entanto a influência das variáveis sociodemográficas e clínicas é
ainda pouco clara. Assim, este estudo pretendeu caracterizar as perceções parentais dos CCF (Serviços e Infor-
mação Geral) em função de fatores sociodemográficos e clínicos numa amostra de pais de criançasi com cancro
acompanhadas em duas unidades de oncologia pediátrica de Portugal. Para tal, definiram-se os seguintes obje-
tivos:
1. Examinar as associações entre as perceções parentais dos CCF e variáveis sociodemográficas (idade do
cuidador e da criança) e clínicas (tempo desde o diagnóstico e número de internamentos);
2. Examinar as diferenças nas perceções parentais dos CCF em função de fatores sociodemográficos (grupo
etário e sexo da criança; escolaridade do cuidador) e clínicos (fase de tratamento e intensidade do
tratamento).
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Método
Participantes
Participaram no estudo 204 cuidadores familiares de crianças com cancro, na sua maioria mães (n = 178), sendo
os restantes pais (n = 22) ou outros familiares (n = 4). Os cuidadores tinham idades compreendidas entre 22 e
67 anos (M = 40,11; DP = 7,12), e as crianças entre um e 20 anos (M = 11,13; DP = 4,98). O nível socioeconó-
mico foi determinado com base na escolaridade e profissão dos cuidadores (Simões, 1994). As características
sociodemográficas e clínicas da amostra encontram-se representadas na Tabela 1.
Tabela 1
Características Sociodemográficas e Clínicas da Amostra







Casado (casado/ em coabitação) (82,9%)169
Não-Casado (solteiro/ divorciado/ separado/ viúvo) (17,1%)35
Escolaridade












Crianças (1-12 anos) (52,5%)107
Adolescentes (13-20 anos) (47,5%)97
Fase de tratamento
Em tratamento (70,6%)144
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n (%) / M (DP)Característica
Intensidade do tratamento
Nível 1: Tratamentos menos intensivos (3,9%)8
Nível 2: Tratamentos moderadamente intensivos (36,8%)75
Nível 3: Tratamentos muito intensivos (42,6%)87
Nível 4: Tratamentos de máxima intensidade (16,7%)34
Diagnóstico
Leucemias (43,1%)88
Tumores sólidos (excluindo tumores do Sistema Nervoso Central) (22,5%)46
Linfomas (17,6%)36
Tumores do SNC (15,2%)31
Histiocitoses de Células de Langerhans (1,5%)3
Tempo desde o diagnóstico primário (meses) (25.98)22,80
Nº de internamentos (8,91)8,09
Instrumentos
Medida dos Processos de Cuidados
O instrumento Measure of Process of Care (MPOC-20), na versão original adaptada ao contexto da oncologia
pediátrica (Klassen et al., 2009), foi utilizado na versão adaptada para a população portuguesa (Crespo, 2012;
manuscrito não publicado). Esta escala avalia a perceção parental quanto à prestação dos cuidados de saúde
formais, atendendo às características da relação interpessoal estabelecida entre os prestadores de cuidados e
os elementos da família da criança (King et al., 2004). Neste estudo foi usada uma versão portuguesa da Medida
dos Processos de Cuidados, modificada e adaptada ao contexto da oncologia pediátrica, e que contém duas
subescalas (Klassen et al., 2009). A subescala Serviços é constituída por 15 itens e avalia a perceção parental
relativamente à continuidade/consistência dos cuidados, envolvimento dos pais, respeito e apoio às suas neces-
sidades, e disponibilização de informação adequada acerca da doença e tratamentos (p. ex., “Em que medida
as pessoas que trabalham com o seu filho lhe dão oportunidades de tomar decisões sobre a intervenção/servi-
ços?”). A subescala Informação Geral refere-se às atividades que respondem às necessidades de informação
geral dos pais (p. ex., “Em que medida a instituição onde recebe serviços lhe dá informação sobre os vários
serviços prestados pela instituição ou existentes na sua comunidade?”). Os itens são respondidos numa escala
de Likert que varia entre 1 (nunca) e 7 (quase sempre). Um resultado mais elevado em cada subescala representa
perceções dos cuidados comomais centrados na família. Na versão original, as subescalas apresentaram valores
elevados de consistência interna (Serviços: alfa de Cronbach = 0,95; Informação Geral: alfa de Cronbach = 0,93;
Klassen et al., 2009). No presente estudo, as subescalas dos Serviços e da Informação Geral apresentaram va-
lores de alfa de Cronbach de 0,89 e 0,79, respetivamente.
Escala de Classificação da Intensidade do Tratamento 3.0
O instrumento Intensity of Treatment Rating Scale 3.0 (ITR-3.0; Kazak et al., 2012) foi utilizado na versão portu-
guesa de Santos, Crespo, Canavarro, and Pinto (2014). Esta escala, preenchida pelo médico oncologista pediá-
trico, fornece uma medida da intensidade do tratamento no cancro pediátrico, i.e., da sua duração, efeitos secun-
dários e tempo de recuperação (Werba et al., 2007). Esta escala permite classificar a intensidade do tratamento
em quatro níveis, que variam de 1 (tratamentos menos intensivos) a 4 (tratamentos de máxima intensidade), em
função do diagnóstico, da fase da doença, do nível de risco e da modalidade(s) de tratamento (Kazak et al.,
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2012). A versão portuguesa encontrou excelentes índices de fiabilidade ao nível da concordância interavaliadores
(kappa = 0,95 – 0,97; p > 0,001; Santos et al., 2014). Neste estudo, atendendo à distribuição não homogénea
dos grupos, o nível 1 (n = 8) foi combinado com o nível 2 (n = 75), o que resultou em três níveis de intensidade
do tratamento.
Ficha de Dados Sociodemográficos e Clínicos
Os participantes forneceram os dados sociodemográficos. Os médicos oncologistas pediátricos facultaram a in-
formação clínica.
Procedimentos
A recolha da amostra ocorreu nas unidades de oncologia pediátrica de dois hospitais da região Norte de Portugal
– Instituto Português de Oncologia do Porto Francisco Gentil (IPOFG-Porto) e Hospital de São João no Porto
(HSJ), entre junho de 2012 e fevereiro de 2014. Ambas as Comissões de Ética aprovaram a realização do estudo.
De todos os cuidadores contactados, 99.5% aceitaram participar no estudo, fornecendo o seu consentimento
informado depois de explicados os objetivos e procedimentos do estudo. Enquanto esperavam pelas consultas
e/ou procedimentos médicos da criança/adolescente, os participantes preencheram os questionários na presença
de um investigador. Os cuidadores participavam no estudo sempre que os critérios de inclusão eram preenchidos:
principal cuidador familiar da criança/adolescente nas questões relacionadas com a saúde; criança/adolescente
com idade igual ou inferior a 20 anos; criança/adolescente com diagnóstico clínico de cancro há pelo menos três
meses; criança/adolescente a receber tratamento antineoplásico (ativo ou de manutenção) ou fora de tratamento
(vigilância) há menos de cinco anos; ausência de atraso desenvolvimental ou comorbilidade com outra condição
crónica de saúde. Foram excluídos os casos de cuidados paliativos. O médico oncologista pediátrico preencheu
a Escala de Classificação da Intensidade do Tratamento 3.0 (ITR-3.0) (Santos et al., 2014), com base na infor-
mação médica de cada criança/adolescente.
Análise Estatística
A análise estatística foi realizada com recurso ao programa estatístico IBM SPSS (v.22, Statistical Package for
the Social Sciences, Chicago, IL). Primeiramente calcularam-se as estatísticas descritivas para a caracterização
da amostra e os resultados da fiabilidade dos instrumentos. Verificou-se uma distribuição assimétrica negativa
para as dimensões Serviços e Informação Geral dos CCF (S = -.71 e -.52, respetivamente): a maioria dos parti-
cipantes considerou que as práticas dos cuidados de saúde eram centradas na família. Tendo em conta a natu-
reza do construto medido, considera-se este resultado comum e aceitável (Tabachnick & Fidell, 2001). De seguida,
calcularam-se as correlações de Pearson entre as perceções parentais dos CCF (Serviços e Informação Geral)
e variáveis sociodemográficas contínuas (idade do cuidador e idade da criança) e clínicas (tempo desde o diag-
nóstico e número de internamentos). Para avaliar se as perceções parentais dos CCF (Serviços e Informação
Geral) diferiam em função de fatores sociodemográficos da criança, mais especificamente, o grupo etário e o
sexo, procedeu-se à análise multivariada da variância (MANOVA). Primeiro verificou-se a não violação dos
pressupostos de normalidade multivariada (testes de Kolmogorov-Smirnov) e homogeneidade de variâncias-co-
variâncias (teste M de Box). Posteriormente conduziram-se as análises, sendo que as perceções parentais dos
CCF (Serviços e Informação Geral) corresponderam às variáveis dependentes, e o grupo etário (crianças vs.
adolescentes) e o sexo da criança (masculino vs. feminino) às variáveis independentes. Atendendo aos efeitos
significativos observados, efetuaram-se três MANOVAS fatoriais, em que o grupo etário da criança foi combinado
com a escolaridade do cuidador (≤ 12º ano vs. ensino superior), a fase de tratamento (fora de tratamento vs. em
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tratamento antineoplásico) e a intensidade do tratamento (três níveis), separadamente. Para a análise da signifi-
cância das diferenças entre os grupos recorreu-se à estatística Wilks’ lambda do teste F (Tabachnick & Fidell,
2001).
Resultados
Estatísticas Descritivas e Análises de Correlação
Os valores médios obtidos para os CCF (Tabela 2) foram elevados, atendendo à escala de Likert entre 1 e 7. As
associações entre as perceções parentais dos CCF (Serviços e Informação Geral), idade do cuidador, idade da
criança, tempo desde o diagnóstico e número de internamentos encontram-se na Tabela 2. Relativamente às
variáveis sociodemográficas, os resultados revelaram que os pais mais novos e os pais de crianças mais novas
tendem a percecionar os cuidados como menos centrados na família (Serviços e Informação Geral). Quanto às
variáveis clínicas, as correlações entre as perceções parentais dos CCF (Serviços e Informação Geral) e o tempo
desde o diagnóstico e o número de internamentos não foram significativas.
Tabela 2




—2. Informação Geral ,64**0
—3. Idade do cuidador ,14*0,19**0
—4. Idade da criança ,56**0,22**0,24**0
—5. Tempo desde o diagnóstico ,23**0,070,020,01-0
—6. Nº de internamentos ,26**0,06-0,07-0,04-0,01-0
M ,098,8022,1011,1140,864,595
DP ,918,9825,984,127,431,011
*p < 0,05. **p < 0,01.
Comparação de Resultados dos CCF Entre Grupos Sociodemográficos e Clínicos
Primeiramente efetuou-se uma MANOVA fatorial, para examinar se as perceções parentais dos CCF (Serviços
e Informação Geral) diferiam em função do grupo etário (crianças vs. adolescentes) e do sexo da criança (mas-
culino vs. feminino). Os resultados indicaram um efeito principal significativo apenas para o grupo etário, sendo
que o efeito principal para o sexo da criança e o efeito de interação não eram significativos (grupo etário x sexo;
Tabela 3). As análises univariadas revelaram que os pais de crianças percecionavam os Serviços (M = 5,36; DP
= 0,99) e a Informação Geral (M = 4,55; DP = 1,55) como menos centrados na família, comparativamente a pais
de adolescentes (M = 5,84; DP = 0,99 e M = 5,20; DP = 1,19, respetivamente).
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Tabela 3
MANOVA 1. Análise Multivariada e Univariada da Variância Para as Perceções Parentais dos CCF (Serviços e Informação Geral), Grupo






Grupo etário (GE) ,060,0010,8811,060,001<0,2513,070,0010,767
------Sexo (S) ,000,920,090
------GE x S ,010,320,151
Nota. Os valores do teste-F multivariados foram gerados a partir da estatística de Wilks’ Lambda.
adf multivariado = 2, 199. bdf univariado = 1, 200.
Tendo-se verificado apenas diferenças em função do grupo etário da criança, realizaram-se três MANOVAs fato-
riais, para examinar se os pais de crianças e os pais de adolescentes diferiam ao nível das perceções dos CCF
(Serviços e Informação Geral), em função da sua escolaridade (≤ 12º ano vs. ensino superior), fase de tratamento
(fora de tratamento vs. em tratamento antineoplásico) e intensidade do tratamento (três níveis), separadamente.
Os resultados das três análises confirmaram a manutenção do efeito principal do grupo etário da criança. Os
resultados da segunda MANOVA indicaram um efeito principal significativo para a escolaridade do cuidador, mas
não foi encontrado um efeito de interação significativo (grupo etário x escolaridade; Tabela 4). As análises univa-
riadas mostraram que pais que concluíram o ensino superior percecionaram os Serviços (M = 4,96; DP = 1,16)
e a Informação Geral (M = 4,30; DP = 1,58) como menos centrados na família, comparativamente aos pais com
escolaridade igual ou inferior ao 12º ano (M = 5,75; DP = 0,91 e M = 5,00; DP = 1,35, respetivamente).
Tabela 4
MANOVA 2. Análise Multivariada e Univariada da Variância Para as Perceções Parentais dos CCF (Serviços e Informação Geral), Grupo






Grupo etário (GE) ,040,001<0,478,020,050,084,040,020,274
Escolaridade dos cuidadores (E) ,020,050,044,080,0040,9516,080,001<0,628
------GE x E ,010,330,101
Nota. Os valores do teste-F multivariados foram gerados a partir da estatística de Wilks’ Lambda.
adf multivariado = 2, 199. bdf univariado = 1, 200.
Os resultados da terceira MANOVA sugeriram um efeito marginalmente significativo para a fase de tratamento
(p = 0,100), não tendo sido verificado um efeito de interação significativo (grupo etário x fase de tratamento; Ta-
bela 5). Os pais de crianças em tratamento percecionaram os Serviços (M = 5,46; DP = 1,02) e a Informação
Geral (M = 4,71; DP = 1,43) como menos centrados na família, comparativamente aos pais de crianças fora de
tratamento (M = 5,90; DP = 0,94 e M = 5,21; DP = 1,35 respetivamente).
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Tabela 5
MANOVA 3. Análise Multivariada e Univariada da Variância Para as Perceções Parentais dos CCF (Serviços e Informação Geral), Grupo






Grupo Etário (GE) ,030,020,795,040,010,267,040,020,074
Fase de Tratamento (FT) ,010,090,892,020,040,424,020,100,332
------GE x FT ,000,740,300
Nota. Os valores do teste-F multivariados foram gerados a partir da estatística de Wilks’ Lambda.
adf multivariado = 2, 199. bdf univariado = 1, 200.
Na última MANOVA, o efeito principal para a intensidade do tratamento e o efeito de interação (grupo etário x
intensidade do tratamento) não foram significativos (Tabela 6).
Tabela 6
MANOVA 4. Análise Multivariada e Univariada da Variância Para as Perceções Parentais dos CCF (Serviços e Informação Geral), Grupo






Grupo etário (GE) ,040,01<0,86b7,050,0010,02b11,060,01<0,94a5
------Intensidade do tratamento (IT) ,000,890,29c0
------GE x IT ,000,470,89c0
Nota. Os valores do teste-F multivariados foram gerados a partir da estatística de Wilks’ Lambda.
adf multivariado = 2, 196. bdf univariado = 1, 198. cdf multivariado = 4, 394.
Discussão
O presente estudo teve como principal objetivo caracterizar as perceções parentais dos CCF no contexto da
oncologia pediátrica em Portugal. Os valores médios nas duas dimensões dos CCF (Serviços e Informação Geral),
considerados elevados, sugerem que os pais de crianças acompanhadas nas unidades de oncologia pediátrica
da região Norte de Portugal avaliam os cuidados como centrados na família. A média das classificações na su-
bescala de Informação Geral foi mais baixa, um resultado igualmente encontrado em estudos prévios (Klassen
et al., 2011; Raghavendra et al., 2007). Auxiliando os pais no desempenho do seu papel de cuidadores (Young,
Dixon-Woods, Findlay, & Heney, 2002), a disponibilização de informação de caráter mais global (p. ex., sobre
os serviços existentes, ou como contactar outras famílias de crianças com cancro) constitui um aspeto crucial a
ser valorizado pelas instituições e profissionais de saúde.
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Cuidados Centrados na Família: Fatores Sociodemográficos
Relativamente às variáveis sociodemográficas, e conforme os resultados de estudos anteriores (Dix et al., 2009;
King et al., 2004; Strickland et al., 2004), não foram encontradas diferenças significativas nas perceções parentais
dos CCF (Serviços e Informação Geral) em função do sexo das crianças. Por sua vez, a idade da criança e a
idade dos cuidadores poderão ser fatores relevantes na forma como os pais percecionam os cuidados formais.
Os pais de crianças mais novas percecionaram os cuidados como menos centrados na família (Serviços e Infor-
mação Geral), resultado suportado pelas análises multivariadas. Este resultado poderá indicar uma necessidade
de adaptação dos cuidados às dificuldades específicas destes pais. No contexto particular do cancro pediátrico,
administrar a medicação, lidar com efeitos secundários (Clarke-Steffen, 1997) e comunicar com a criança sobre
aspetos da doença (Rodriguez et al., 2012) podem ser tarefas particularmente difíceis quando a criança é mais
nova. Assim sendo, este grupo de pais, comparativamente aos pais de adolescentes, poderá confrontar-se com
desafios particulares decorrentes não só da doença oncológica e do seu tratamento, mas também da fase do
desenvolvimento da criança e da sua necessidade de apoio e proximidade das figuras parentais. Confrontados
com estas exigências, estes pais poderão esperar que os cuidados formais disponibilizem apoios especialmente
direcionados para estas dificuldades.
Também os pais mais novos reportaram perceções dos cuidados como menos centrados na família (Serviços e
Informação Geral). Quando surge o diagnóstico de cancro pediátrico, o tratamento e as necessidades da criança
doente passam a fazer parte da dinâmica familiar, exigindo uma modificação dos papéis no seio da família (Al-
derfer & Kazak, 2006). Esta reorganização familiar pode ser particularmente difícil para os pais mais novos, dada
a fase do desenvolvimento em que se encontram, bem como a etapa do ciclo vital da família. Sendo o cancro
pediátrico uma doença altamente interferente na vida familiar, estes resultados reforçam assim a importância de
auxiliar os cuidadores familiares a lidar com as dificuldades impostas pela doença e pelos tratamentos. A inter-
pretação deste resultado deverá ainda considerar que os pais mais novos podem ser, simultaneamente, pais de
crianças mais novas. Portanto, as perceções dos cuidados como menos centrados na família poderão resultar
da combinação destes dois fatores.
Quanto à escolaridade dos pais, e contrariamente a um estudo prévio (Bethell et al., 2004), os resultados indicaram
que os pais que concluíram o ensino superior percecionaram os cuidados como menos centrados na família
(Serviços e Informação Geral), comparativamente a pais com escolaridade igual ou inferior ao 12º ano. Assim,
pode-se hipotetizar que os pais que concluíram o ensino superior poderão necessitar de uma abordagem espe-
cificamente direcionada para aquelas que são as suas preocupações, nomeadamente ao nível da quantidade e
qualidade da informação disponibilizada. Um estudo no âmbito do autismo sugeriu que os pais com níveis de
escolaridade mais elevados tendem a ser mais sensíveis às dificuldades da criança e às consequências da do-
ença no seu futuro (Dabrowska & Pisula, 2010). A sensibilidade e a vigilância deste grupo de pais poderão justi-
ficar uma maior exigência quanto aos apoios disponibilizados pelos cuidados formais, explicando os resultados
do presente estudo.
Cuidados Centrados na Família: Fatores Clínicos
Relativamente às variáveis clínicas, e contrariamente aos resultados de um estudo anterior (Dix et al., 2009),
não foram encontradas associações significativas entre o tempo desde o diagnóstico e ambas as dimensões da
Medida dos Processos dos Cuidados. A ausência de uma associação entre estas variáveis poderá demonstrar
a flexibilização e a adaptação dos cuidados formais aos desafios enfrentados pelas famílias em diferentes mo-
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mentos do curso da doença e dos tratamentos. Para além de lidar com a notícia, logo após o diagnóstico, os
pais têm de assimilar rapidamente diversas informações numa linguagem com a qual não estão familiarizados.
É também necessário colaborar com uma equipa de profissionais que desconhecem (Alderfer & Kazak, 2006).
Estas exigências poderão explicar, em parte, a existência de um período inicial em que os pais experienciam
níveis elevados de sofrimento emocional (Dahlquist, Czyzewski, & Jones, 1996). Após este período inicial de
socialização com a doença, a resposta favorável ao tratamento ou a remissão da doença permitirão à família
restabelecer ou definir um novo padrão de normalidade (Rolland, 2012). Contudo, apesar de mais estável, esta
nova fase comporta a possibilidade de complicações, efeitos secundários graves ou uma recidiva (Alderfer &
Kazak, 2006). Portanto, os resultados do presente estudo poderão sugerir que os profissionais estão atentos aos
desafios que as famílias enfrentam ao longo do curso da doença.
Igualmente, não foi encontrada uma associação significativa entre as duas dimensões dos CCF e o número de
internamentos, o que poderá sugerir a adequação das práticas aos desafios impostos por hospitalizações fre-
quentes, que decorrem do estado de saúde da criança e do protocolo terapêutico. Em geral, depois de confirmado
o diagnóstico, o início do tratamento implica o internamento imediato da criança, e, posteriormente, fases mais
agudas da doença e do tratamento poderão exigir novos internamentos (Alderfer & Kazak, 2006). Internamentos
frequentes poderão implicar dificuldades na gestão da vida familiar (p. ex., atividade profissional dos pais, neces-
sidades de outros membros da família). Apesar do potencial impacto nas rotinas familiares, não parece existir
uma relação entre o número de internamentos e a forma como os pais percecionam a prestação dos CCF, suge-
rindo que os cuidados estão a responder adequadamente às necessidades das famílias. Embora impliquem
disrupções significativas, as hospitalizações possibilitam, simultaneamente, uma relação e canais de comunicação
estreitos entre pais e profissionais de saúde (Alderfer & Kazak, 2006), o que pode favorecer uma perceção posi-
tiva dos cuidados formais. Estudos futuros com pais de crianças hospitalizadas e em ambulatório poderiam
contribuir para esclarecer a relação entre a permanência no hospital e a perceção parental dos CCF.
As análises multivariadas indicaram que os pais de crianças em tratamento tendem a percecionar os cuidados
como menos centrados na família (Serviços e Informação Geral), comparativamente aos pais de crianças que
já terminaram o tratamento. Sabe-se que a fase de tratamento implica níveis mais elevados de ansiedade (Boman,
Lindahl, & Björk, 2003) e sobrecarga para os pais (Salvador, Crespo, Martins, Santos, & Canavarro, 2015). Para
além de fornecerem suporte emocional à criança, os pais esforçam-se por conseguir a sua colaboração nos tra-
tamentos invasivos (Young et al., 2002), gerem as consultas médicas e hospitalizações, e colaboram permanen-
temente com a equipa de profissionais de saúde (Clarke-Steffen, 1997; Wolfe-Christensen et al., 2010). As inte-
rações próximas com os profissionais de saúde e a permanência recorrente no hospital durante esta fase poderão
gerar umamaior vulnerabilidade à influência da qualidade das interações estabelecidas (Seid et al., 2009). Assim,
as características das interações entre pais e profissionais de saúde (p. ex., dificuldades de comunicação) poderão
ter um maior impacto nas perceções parentais dos cuidados durante esta fase, o que corrobora os resultados
deste estudo. Porém, importa salientar que esta maior proximidade da família aos cuidados formais cria simulta-
neamente condições favoráveis à implementação plena dos princípios dos CCF.
Por fim, não foram encontradas diferenças ao nível das perceções dos CCF em função dos níveis de intensidade
do tratamento, conforme os resultados de um estudo anterior (Dix et al., 2009). A interpretação deste resultado
exige, porém, particular precaução. Em primeiro lugar, a intensidade do tratamento foi avaliada pelo médico on-
cologista pediátrico, podendo não corresponder à perspetiva da família (Kazak et al., 2012). A experiência subje-
tiva dos pais poderá ser um melhor indicador do impacto do tratamento na vida familiar e, consequentemente,
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das suas expectativas relativamente ao apoio necessário por parte dos cuidados formais. Em segundo lugar,
nas análises multivariadas, não se controlou o efeito da fase de tratamento. Assim, nos casos em que a criança
já tinha terminado o tratamento, a medida da sua intensidade reportava-se às características de um tratamento
que já não fazia parte das exigências do dia a dia da criança e da família, podendo não influenciar diretamente
a forma como os pais percecionam a prestação dos cuidados. Adicionalmente, estudos futuros com uma distri-
buição homogénea dos grupos de intensidade de tratamento poderiam ajudar a esclarecer o papel desta variável
no modo como os pais percecionam as práticas centradas na família.
Limitações
A principal limitação deste estudo decorre do facto do recrutamento dos participantes ter ocorrido em apenas
duas das quatro unidades de oncologia pediátrica em Portugal, ambas situadas na região Norte. Diferenças re-
gionais poderão explicar parte dos resultados encontrados. Por exemplo, o Instituto Português de Oncologia de
Lisboa Francisco Gentil presta assistência à região Sul do país bem como às Regiões Autónomas e aos PALOP
(Chagas, Norton, & Batista, 2006); um fator distintivo a considerar. Adicionalmente, embora existam orientações
globais relativamente à organização das unidades de oncologia pediátrica, cada instituição poderá implementar
práticas diferenciadas, explicando eventuais diferenças na forma como os pais de crianças acompanhadas em
diferentes unidades percecionam a prestação dos CCF. Investigações futuras com as quatro unidades poderão
contribuir para caracterizar mais aprofundadamente a prestação dos CCF no contexto nacional. São necessários
estudos adicionais que explorem o papel de potenciais variáveis mediadoras ou moderadoras (p. ex., coping fa-
miliar, perceção de autoeficácia parental) da relação entre os fatores sociodemográficos e clínicos e os CCF.
Outro aspeto a considerar em estudos futuros é a distribuição da amostra quanto ao sexo do progenitor: é neces-
sário incluir um maior número de pais do sexo masculino para se explorarem diferenças entre pais e mães
quanto à perceção dos CCF. Investigações qualitativas focadas na experiência subjetiva dos pais, crianças e
profissionais de saúde podem ser, igualmente, um contributo relevante. Importa ainda destacar a importância de
estudos que ajudem a esclarecer a relação entre as práticas dos CCF e a satisfação dos pais com esta abordagem.
Em conclusão, a abordagem concetual dos CCF, e sobretudo a sua implementação, são relativamente recentes
(Shields, 2010). A investigação no âmbito da oncologia pediátrica, no contexto nacional e internacional, é ainda
escassa e pouco consistente, pelo que se reconhecem vários pontos fortes deste estudo. Ao esclarecer a relação
entre as características sociodemográficas e clínicas e as perceções parentais dos CCF, esta investigação con-
tribui de forma inovadora para a literatura, que se tem focado maioritariamente nas implicações psicossociais
desta abordagem. Adicionalmente, recorrendo a umamedida acerca da perceção parental sobre comportamentos
específicos dos profissionais de saúde (King et al., 2004), este estudo gera informação útil para a ação destes
profissionais das unidades de oncologia pediátrica. Importa ainda destacar o foco na perceção subjetiva dos pais
acerca da prestação de cuidados de saúde, a qual pode não corresponder à perspetiva dos profissionais (Seid
et al., 2009). Sabe-se que a perceção da prestação de cuidados de saúde pode ter impacto na adaptação dos
pais (ex.: King et al., 1999), eles que têm um papel fundamental no equilíbrio do funcionamento familiar, o qual
pode influenciar a evolução da própria doença (Kazak et al., 2009). Como tal, torna-se pertinente recorrer a me-
didas focadas na experiência subjetiva dos pais.
As conclusões deste estudo contribuem também para a orientação das práticas dos profissionais de saúde das
unidades de oncologia pediátrica. Os resultados sugerem que os cuidados prestados pelas duas unidades de
oncologia pediátrica da Região Norte do nosso país são congruentes com os princípios dos CCF. Dada a com-
plexidade e carácter disruptivo da doença e dos tratamentos, a evidência da capacidade dos cuidados formais
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responderem adequadamente às necessidades das famílias constitui um resultado positivo. As conclusões deste
estudo poderão ainda auxiliar no reconhecimento de indicadores de risco de perceções parentais dos cuidados
como menos centrados na família. Os pais mais novos, que concluíram o ensino superior, pais de crianças mais
novas e a receber tratamento, parecem ser aqueles que percecionam umamenor frequência de práticas centradas
na família. Como tal, os profissionais de saúde e as instituições podem estar particularmente atentos às necessi-
dades específicas destas famílias, no contexto já evidente da implementação de práticas congruentes com os
CCF a nível nacional.
Notas
i) Por uma questão de simplicidade, o termo “crianças” refere-se tanto a crianças como adolescentes. Apenas para as análises
comparativas dos dois grupos etários se optou por usar os termos “crianças” e “adolescentes” para diferenciar os grupos e
facilitar a compreensão dos resultados.
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